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Absztrakt

Bass (2004) orszagos adatgytjtés keretében vizsgalta a stlyosan fogyatékos gyermeket nevelé csaladok
életkorillményeit. Kutatasi eredményei egy kézel hisz évvel ezel6tti allapotot tikrdznek. Jelen tanulmany
célja Bass (2004) kutatasi eredményeit Osszevessitk a mai, 2020-as években tapasztalt, Berettyoujfalun él6
interjdalanyok életkérilményeinek eredményeivel, feltirva, milyen valtozasok térténtek az elmult évek
soran életmodjukban, csaladi viszonyaikban, j6vével kapcsolatos elképzeléseikben. Kvalitativ interju
segitségével tartuk fel tiz Berettyoujfalun él6 csalad életkorilményeinek jellemzit. Kutatasi eredményeink
szerint pozitiv tendenciak figyelhet6k meg a csalaidok szocidlis helyzetében, kapcsolatrendszerében, a
szil6k gazdasagi aktivitasaban, de tovabbra is nehézségekkel és hatranyokkal szembesiilnek a
kézszolgaltatasokhoz valé hozzatérésben, és a gyermekiik hosszutavu j6véjének biztositasaban.

Kulcsszavak: csalad, krizis, diszkriminacié

Diszciplina: szociologia

Abstract

LIVING CONDITIONS OF FAMILIES RAISING CHILDREN WITH DISABILITIES IN
BERETTYOUJFALU

Bass (2004) examined the living conditions of families raising severely disabled children in the
framework of national data collection. His research results reflect the circumstances nearly twenty years
ago. The present study aims is to compare the research results of Bass to the present living conditions of
interviewees who live in Berettyoujfalu in the 2020s, revealing the changes which have occurred in their
lifestyle, family relationships and future plans in the course of the past years. We used a qualitative
interview to reveal the characteristics of the living conditions of ten families living in Berettyéujfalu.
According to our research results, there are positive tendencies in the families’ social situation, relationship
system or in the economic activity of the patrents, but they still face hardship and drawbacks in accessing
public services and ensuring their child’s long-term future.
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Disciplines: sociology




KULONLEGES BANASMOD, IX. EVF. 2023/4.

Hazankban a fogyatékossaggal ¢16 gyermeket ne-
vel6 csaladokkal Osszefiiggd kutatdsok eredményei
(Kalman és Konczei, 2002; Tausz és Lakatos, 2004,
Szabo, 2003; Kalman, 2004; Banfalvy, 2000, 2003;
Bass, 2004, 2008; Harnoczy et.al, 2010; Radvanyi,
2013; Mez6 és Mez6, 2017; Tarki, 2016; Petd,
2021) szerint a fogyatékos gyermek jelentGs terhe-
ket 16 a sziil6k és az egész csalad életére. Atalakul a
csalad szerkezete, kapcsolatrendszere, életkSrilmé-
nyei, szocialis helyzete, j6v6vel kapcsolatos elkép-
zelése, illetve sajatos életmdd és életvitel figyelhet6
meg koritkben.

Bass Laszl6 2004-ben orszagos adatgydjtés kere-
tében a sdlyosan fogyatékos gyermeket nevelS csa-
ladok életkorilményeit vizsgalta (Bass, 2004). Meg-
allapitasa szerint a csaladok jelentés hatranyokkal,
sajatos életkoriilmények kozott és életstratégiakkal
élik mindennapi életitket. A csaladok gazdasagi ak-
tivitasa alacsony, az anyak a munkaerd-piacon kivil
maradnak gyermekitk gondozasa, ellatisa miatt.
Barati, csaladi, rokoni kapcsolataik meggyengiilnek,
sok esetben megszakadnak, a nagysziil6k halalaval
legjelentSsebb segitbjiket is elveszitik. A gyermek
ellatasaval 6sszefligg6 tobbletkoltségek tovabb ne-
hezitik a csaladok anyagi helyzetét, s kilonosen a
feln6ttkort gyermekiiket gondozé csaladokat érinti
az izolacio, az elmaganyosodas, és az elszegénye-
dés. Id6skoruk elérésével a szilSk egyik legjelentd-
sebb krizise a gyermekik jévéjével kapcsolatos
problémak megoldasa lesz, melyre nem latnak jo
megoldast a szocialis ellitérendszerrel kapcsolatos
félelmeik miatt.

Tanulmanyunkban a kvalitativ interju keretében
végzett vizsgalatunk eredményeit vetjik 6ssze Bass
Laszlé (2004, 2008) sulyos fogyatékos gyermeket
nevel6 csaladok korében végzett kutatasi eredmé-
nyeivel, annak érdekében, hogy feltarjuk a Be-
rettyoujfalun él6 csaladokra husz év elteltével
mennyire jellemz6ek az akkori kutatasi eredmények
megallapitasai.

Kutatas anyaga és modszere

Berettyouijfalu Hajdd-Bihar varmegyében, Debre-
cent6l 40 km-re, Nagyvaradtol 35 km-re talalhato.
A Beretty6 foly6 partjan fekszik, a berettyoujfalui
jaras kozpontja, az M35-6s autépalya és a 47-es {6-
ut koti 6ssze Debrecennel. Lakossagszama a 2022-

es adatok szerint 14 621 fére tehetd, csékkend la-
kossagszam jellemzi (I1). Berettyéujfaluban €16 fo-
gyatékos gyermeket nevel$ csaladok szamardl nin-
csenek rendelkezésre all6 statisztikai adatok.

Kutatasunk célkitlizése, hogy egy olyan telepi-
lésen él6 fogyatékos gyermeket nevel$ csaladok
élethelyzetét tarjuk fel, amely bar hatranyos hely-
zetd térségben helyezkedik el, de jaraskézponti sze-
repet tolt be, ezért, rendelkezik oktatasi, illetve
egyéb kozintézményekkel. Vizsgalatunkban félig-
strukturalt kvalitativ interju segitségével tarjuk fel
tiz csalad élethelyzetét. A résztvevok kivalasztisa
hélabda-médszerrel, ismeretség utjan, illetve isme-
r6s kozvetitése altal valésult meg. A kutatas le-
folytatasara 2022. februar 28-t6l 2022. majus 1-ig
keriilt sor. Kutatdsunk nem reprezentativ, ezért
eredményei tendenciaként értelmezhetSk.

A vizsgalat soran keressiik a valaszt, hogy a Be-
rettyoujfaluban laké fogyatékos gyermeket nevels
csaladok milyen korilmények kozétt élnek, milyen
nehézségekkel szembestilnek a gyermek sajatos igé-
nyeinek kielégitése soran, megndvekedett terheik
enyhitésére kapnak-e segitséget természetes tama-
szaik altal? Tovabba mennyire van lehet6ségiik re-
krealédni, illetve a koéznevelési intézmények szol-
galtatasait helyben elérni, valamint az allam 4ltal
nyujtott szocialis timogatasokat és szolgaltatasokat
igénybe venni? Milyen terveik, elképzeléseik vannak
gyermekiik jov6ijével kapcsolatosan?

A beszélgetés hat csalad esetén személyesen t6r-
tént, a t6bbi négy csaladnal online keretek kozott,
video hivasban oldottuk meg az interju felvételét.
Az adatgyijtést megelSzben tajékoztatast kaptak ar-
ro6l, hogy anonim moédon keriil a térténetiik feldol-
gozasra, illetve hozzajarulasukat kértitk hangfelvétel
készitésére. Az interjut 6t nagy kérdéskorre osztot-
tuk, elsében a lakaskorilményeket, masodikban a
természetes tamaszaikat, harmadikban a szabadidds
szokasaikat, negyedikben a szocialis ellatérendszer-
rel 6sszefliged szolgaltatasok szerepét, mig az 6t6-
dik kérdéskorben a gyermek jévéjével kapcesolatos
ter-veiket tartuk fel.

Kutatasunkba tiz olyan csaladot vontunk be, akik
eltérd sulyossagu és kilonb6z6 fogyatékossagi ti-
pusba sorolhato, 12 és 32 év kozotti korosztalyba
tartoz6 gyermeket nevelnek. Fogyatékossagi tipus
szerint mozgassériilés, latassériilés, értelmi fogyaté-
kossag, halmozott fogyatékossag, illetve autizmus
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spektrumzavar szerepel diagnézisukban. Fontosnak
tartottuk, hogy olyan csaladok életét vizsgaljuk,
ahol a gyermek részben képes 6nmagat ellatni és
részt venni a tarsadalmi életben.

Intézményi jogviszonyukat tekintve harom f6
altalanos iskolai tanul6, egy f6 egyetemi hallgato,
tovabbi két £6 nappali ellatast vesz igénybe és négy
£6 munkaviszonnyal rendelkezik (1. tablazat).

Az interjut kilenc csalad esetén az édesanya adta,
egy csaladnal az édesanya mellett az édesapa is részt

vett a beszélgetésben. A sziil6k életkora 42 és 80 év
kozott van. Egy esetben a nagymama, mint gyam
vallalta at a szul6ktSl unokaja nevelését (2. tabla-
zat).

A szll6k végzettségét tekintve egy anyukanak a
legmagasabb iskolai végzettsége 8 dltalanos, har-
man rendelkeznek szakmunkas bizonyitvannyal,
ketten gimnaziumi érettségivel (az interjuban részt-
vevé apukaval hasonldan), és négyen fels6foku
végzettséggel rendelkeznek (2. tablazat).

1.tablazat. A vilaszaddk fogyatékossdggal éld gyermekére vonatkozd adatok (forrds: Szerzik)

Név, életkor A fogyatékossag tipusa

Intézményi jogviszony

B (12) gyermekkori autizmus altalanos iskolai tanuld

J (13) Atipusos autizmus altalanos iskola, egyéni munkarend

B (26) halmozott fogyatékossag: értelmi nappali ellatas
fogyatékossig, mozgas- és latassériiltség

J 3D latassériltség: vaksag munkaviszony

Z (20) értelmi fogyatékossag munkaviszony

R (22) mozgassériltség egyetemi hallgaté

Cs (32 halmozott fogyatékossag: értelmi munkaviszony
fogyatékossag és mozgassériltség

M (32) mozgassériltség munkaviszony

P (13) savant szindréma — autizmus altalanos iskolai tanulé

T (18) értelmi fogyatékossig — Down-szindroma nappali ellatas

2. tablazat. A vilaszadd sziilok szociodemogrdfiai jellemz0i (forrds: Szerzik)

Név, életkor Sziil6 iskolai Csaladi allapot, a csalad 1étszama  Edesanya gazdasagi
végzettsége aktivitasa

Sz (44) gimnazium elvalt, 1gyermek inaktiv

T (39) szakmunkasképzé hazas, 1 gyermek inaktiv

G (43) téiskola hazas, 3 gyerek: ketten ikrek (egyik él  aktiv, részmunkaid6
fogyatékossaggal) és a huguk

J(59) téiskola hazas, 2 gyerek: a fiatalabb él aktiv
fogyatékossaggal

] (52 szakmunkasképzé elvalt, 1 gyerek aktiv

A (42) gimnazium hazas, 2 gyerek: az id6sebb él inaktiv
fogyatékossaggal

J (68) altalanos iskola Ozvegy, 4 gyerek: a legkisebb él nyugdijas
fogyatékossaggal

M (80) szakmunkasképzé Ozvegy, 1 gyerek, 6rokbefogadott nyugdijas
unoka

Zs (53) f6iskola elvalt, 2 gyerek: a fiatalabbik ¢l aktiv, két allas
fogyatékossaggal

A (45) téiskola, hazas (anya), 1 gyermek aktivak

T (44) gimnazium hazas (apa)
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KUTATASI EREDMENYEK

Csaladok szerkezete

Az eltéré fejl6dést gyermek nevelése jelentSs ter-
heket jelent a sziilSk és az egész csalad szamara,
jellemzéen teljes életformavaltas koévetkezik be
(Komlési, 1992). Befolyast gyakorol a csalad struk-
turajara, a csaladon beliili és kiviili kapcsolatokra, a
csaladon beluli egyensily felborul, ami érinti az
anya-gyermek kapcsolatot, a szilék viszonyat, a
testvérek, a nagyszilSk és a szélesebb rokoni kap-
csolatrendszert (Kalman és Konczei, 2002).

Bass (2004) kutatasi eredményei szerint a csala-
dok nyolcvan szazaléka a fogyatékos gyermek szi-
letését kovets 5 éven belil nem vallal Gjabb gyer-
meket, mivel a szil6k energidit lek6tik a gyermek
ellatasaval kapcsolatos feladatok, ugyanakkor ma-
gasabb gyermekszam jellemzi Sket. Ennek hatte-
rében az a magyarazat allhat, hogy egyrészt a szul6k
részérél megjelenik egy kompenzacios igény, mivel
egészséges énképik fenntartasahoz hozzatartozik
az egészséges gyermek léte, masrészt pozitiv
iranyba mozditja el a gyermekvallalasi hajlan-
désagot az, hogy az édesanya feladva munkéjat az
idejét a gyermeknevelésnek szenteli.

Ennek ellentmondanak vizsgalati eredményeink,
mivel 6t csalddban 1, harom csaladban 2, egy csa-
ladban 3, tovabbi egy csaladban 4 gyermek szii-
letett. K(ét csalad tobb éves dilemma utin dontétt a
gyermekvallalas mellett. , Kigzik majdnem ot év van.
Azért telt el az a sok idi koztiik, mert azért gondola-
kodtunk, ... de egy testvér csak kellett.” (A, 42 éves).

A valaszaddk szerint anyagi szempontok nem
jatszottak szerepet dontéstikben.

A csaladi allapot szintén befolyasolja a gyermek-
vallalast. A megkérdezett csaladoknal a sziil6k fele
egyitt maradt hazastarsaval, két esetben meg-
Ozvegyilés miatt egyedilallé az anyuka, csupan
hirom esetben kovetkezett be valas. Ez azonos
Bass (2004) eredményeivel, akinek megallapitisa
szerint a fogyatékos gyermek sziletése nem jarul
hozza a valasok szamanak emelkedéséhez, csak ab-
ban az esetben, ha a szul6k kozott kotelék
gyengébb volt, amit szétfeszitett a kilénleges hely-
zet. A csaladi allapotban tortént valtozasokat vizs-
galva az elvalt szil6i valaszokbdl kitlnik, hogy nem
feltétlen a fogyatékos gyermek volt a kivalté oka a
kapcsolat megromlasanak, de mindenképpen

szerepet jatszott benne. Az elvalt anyak elmondasa
szerint a szilGk kapcsolata mar a gyermek szilletése
elott is labilis volt, ezért valtak kilon. ,,Egyértelniten
rdsegitett, hogy igen ny#gds gyermekkora volt B-nek. A volt
Sférjem meg ugyan ilyen. Tehdt, bha valami nem nigy sikeriilt,
akkor az is orditott, rjongott. A kettd egyiitt, az durva
volt.” (Sz, 44 éves) ,lgen, a férjem volt az oka. O iga-
2dbil nem is tudta megeméstent ezt a dolgot, hogy gy tor-
tént. Meg amilgy is ivott. Tebdt mindenféleképpen meg fel-
lett tennem et a lépést, hogy ott hagynk és eljgjjiink.” (],
52 éves)

A tObbi esetben a fogyatékos gyermekkel kap-
csolatos feladatok novelték a csaladi kohéziot, és a
parok szerint kapcsolatuk sokkal szorosabb lett.
WUgy gondolom, hogy a nebézségekben még jobban dssze-
kovdcesolodtunk.” (G, 43 éves) ,,... sgerintem megerdsitette,
mert egymidsra kellett szamitanunk.” (], 59 éves)

A fogyatékos gyermeket nevelé csaladok eseté-
ben a férj szerepe is igen meghatiroz6. Az altalunk
megkérdezett csaladok esetében az édesapak a csa-
lad anyagi biztonsagat nyujtjak, ugyanakkor plusz
feladatok is harulnak rajuk, leginkdbb a gyermek
szallitdsa soran. A hagyomanyos csaladmodellnek
megfelelGen elsésorban az apaké a csaladfenntartoi
funkcié, az édesanyaé a gyermeknevelés és a
haztartasvezetés. Vizsgalati eredményeink meg-
egyeznek korabbi kutatasi eredményekkel (Heller et
al, Bristol, Gallagher és Schopler, Willoughby és
Glidden idézi Radvanyi, 2013), miszerint bar az
édesapak bekapcsolodnak a gyermek gondozasaba,
de az édesanyakra ardnytalanul nagyobb teher ha-
rul.

Kalman (2004) szerint a fogyatékos gyermeket
nevel$ csaladoknal kiemelked$ szerepe van a nagy-
szil6knek, kilonosen az anyai nagysziilléknek, mi-
vel mind lelki szempontbél, mind a gyermek neve-
lése tekintetében segitséget jelentenek a csaladnak.
Azok a csaladok, ahol a nagysziil6k tdmaszt tudnak
nyujtani az édesanyanak, illetve terheket tudnak
atvallalni a gyermek felligyeletében és gondozasa-
ban, kénnyebben vészelik 4t a krizishelyzeteket.
Ezt taimasztjak ala jelen kutatdsi eredményeink is,
6t csaladnal még élnek a nagysziilSk, kiegészitik az
anya szerepét, bekapcsolédnak a gyermek gon-
dozasaba és feltigyeletébe. ,,Ha olyan van, hogy fog-
orvoshog el kell mennem, akkor addig ok bejonnek és
vigyaznak rd, addig elvan. O elvan a sajit s3obdjdban, nem
érdekls, ki van ott vele addig. Csindlja a maga kis dolgdt,

10
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még ki is Riildi ket a sz0bdbil.” (Sz, 44 éves, ZLs, 53
éves) két munkahelyen dolgozik, fia 13 évesen mar
onalléban megy haza az iskolabdl és egyediil is hagy-
hatja, amig haza nem ér a munkabdl. Régebben
viszont 6 is a szllei segitségére szorult. ,, Anyuékra
szamithattam. Akkor még olyan stadiumban voltak, bhogy
amig én dolgoztam, dvodabil elhoztam P.-t és elvittem miég
két dra hosszdra hozzajuk.” (Ls, 53 éves)

Bizonyos esetekben a nagyszilok elvesztésével is
szembesulnitk kell a csaladoknak, viszont a multat
felidézve arrdl szamoltak be, hogy amig éltek a
nagyszilSk, szamithattak a segitséglikre. ,,Eleinte
anyukdm, amig élt. Sajnos anyunkdm nagyon hamar meg-
halt. Utdana meg anydsom. De & azért, végig itt volt.” (A,
42 éves)

Olyan esetben, amikor a nagyszilGk segitségére
nem szamithat a csalad, a tigabb koérnyezetben pro-
bal tamaszt talalni. M. (80 éves), aki Romaniabdl
jott at Magyarorszagra és ezaltal semmilyen rokoni
segitségre nem szamithatott, egy ismerése altal hi-
dalta at a gyermek felgyeletével kapcsolatos ne-
hézségeket. ,,Fogadtam egy asszonyt mellé, mert én dol-
goztam. M. nem tudott menni, most is csak_jarkdval tnd.
Biciklivel vitte ag dltalinos iskoliba. Haza fele mdr én
vittem, gy indultam a munkabelyemrdl, hogy négyre oda
érjek.”

Osszességében elmondhat6, hogy a nagysziilék
minden egyes csalad életében kiemelked$ szerepet
jatszanak a megnévekedett terhek enyhitésében. A
valaszadok korében sehol sem volt tapasztalhato,
hogy a nagysziilé ne tudta volna elfogadni a gyer-
mek massagat és megszakitotta volna a csaladdal a
kapcsolatot. Ugyanakkor a nagysziiléi tamasz, segit-
ség nélkil nem tudtdk volna megoldani a fogya-
tékos gyermek nevelését.

A fogyatékos gyermek testvére szintén fontos ta-
mogaté funkciét télt be a csalad életében. Kalman
(2004) ,,sérilékeny” gyermeknek nevezi 6ket, mivel
a szulok sokszor talvédik, vagy éppen elha-
nyagoljak Sket. A vizsgalatban résztvevs csaladok
esetében Ot csalidban testvér is van, és minden
esetben a gyermekek koézotti j6 kapesolatrdl sza-
moltak be. A vélaszok alapjan az a konklazi6é von-
haté le, hogy az édesanyak nem szeretnék, ha az ép
testvér teherként élné meg a fogyatékossaggal él6
testvérével jaré gondozasi feladatok ellatasat. Nem
varnak el ilyen feladatokat tSlik. ,,New vonom be
Gket, hogy mondjam, nincsenek olyan feladatok, amit csak

nekik kell elvégezni. B. ikertestvére gydgytornds hallgato.
O nem Debrecenben van, hanem Miskolcon. De ha haza-
Jon, akkor mdr nagyon iigyesen tudja, a kicsi is mdr 16
éves, mdr annyira gyakorlott, hogy ha bazaérkeziink Deb-
recenbdl, akkor mdr az dllitdgéppel viszi ki, a tisztdba te-
véshez rendezi. Mar tudjak ezeket a fokozatokat mreg
meneteket, hogy miben tudnak segiteni. Nem kell erdltetni.
Soha nines az, hogy muszd).” (G, 43 éves)

] (68 éves) csaladjaban kifejezetten jot tett a test-
vérek jelenléte Cs. fejlédése szempontjabél. Ok se-
gitették és Osztondzték az elsé lépések megtételére.
wSokat segitett E., madr nagyobb volt. 1olt itt egy jiroka,
mondtik, neki, hogy potmama vagy. Mindig beleiilt és
Jatszott vele. Szoval segitettek. Azt mondta nekem Deb-
recenben a pszicholdgus, hogy nagyon jo, hogy nagy a csaldd.
Van, aki foglalkozzon vele. Ot éves kordtdl inditottik el
egyike dgytol a misikig a gyerekek. Esett, bukott. A gyere-
kek csalogattik és digy elindult.” (], 68 éves)

A rokonok szerepe a csalidok szamara nydjtott
segitségben a vizsgalatban résztvevék korében ke-
vésbé jellemzé. Tizbdl nyolc csalad esetén a csaladi
Osszejovetelek megmaradtak, az tinnepek, névna-
pok, szilletésnapok egytitt telnek el, de a gyermek-
kel kapcsolatos gondozasi feladatokban nem vesz-
nek trészt. , 1 annak, itt laktak a sarkon. Nem voltunk
haragba, jartunk dssze, de 1gy, hogy volt egy névnap dtmen-
tiink. Csak sokan elhaltak most mar, nincsenek meg ugye.
Sdgoraim, sdgorndim is meghaltak. De abban az iddben
nem voltunk mi baragban.” (], 68 éves) ,.A férjemnek
van egy unokabriga azokkal szoktunk ngy dsszerarni.” (T,
39 éves) ,, A tesomék itt laknak a mdsik utcan, veliik
siiriin dsszejarunk.” (T, 44 éves)

A szomszédok, lakokozosség segitségére ugyan-
csak szamithatnak a csaladok. Ezt viszont nem iga-
zan veszik igénybe, mivel a beszélgetések soran
kidertilt, hogy a jelentSs részilk meg tudja oldani
csaladon beldl.

Az altalunk vizsgalt csaladok kozil egyrdl
mondhaté el, hogy nagyon szegény kérilmények
kozott €lt.

Itt mutatkozik meg legjobban, hogy ha baj van,
segit a k6z6sség. ,, 1 olt ez a Zs., cigany Zs. Volt faja,
mindig adott nekem, hogy tudjak fiiteni. Mindig megadtam
neki. Nagyon rendes ember. Sokszor jott, hozzon talicskdt,
vigyen fahdncsot. Az is nagyon jo volt, azzal is befiitittem.
Papirdobozt T-ék, a 30ldségesék, aki meghalt T. F. azok
csalddostdl lehordtak nekem a dobozgokat. Fadobogt, meg a
kemény dobozokat.” (J, 68 éves)

11
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A szil6k barati kapcsolatainak atalakuldsa szamos
csaladnal megfigyelhetd, a tiz csaladbdl hatban t61-
tént valtozas. A gyermek szlletése utin a csaladta-
goknak is idére van sziiksége, amig feldolgozzak a
gyermek fogyatékossagat, emiatt egyfajta izolacid
figyelhet6 meg naluk. Viszont a baratok is sokszor
elmaradoznak, amelynek legfébb oka, hogy nem
tudjak, hogyan viszonyuljanak a csaladhoz. Jol
tikrézi ezt A (45 éves) és parja T (44 éves) tOr-
ténete. ,,Az eljén csendesedtiink be. Eltelt vagy keét év.
Nem taldlkoztunk szinte senkivel. A bardtok se tudtik
kezelni. Utdna beszélgettiink és elmondtifk, hogy nem tud-
tik, le merjenek-e jonni. Mi sem tudtuk, hogy veszik. Meg
el voltunk foglalva mdssal. Fel kellett dolgozni. Meg mon-
dom én se kerestem senki tarsasdagdt. Most mdr viszont
minden normalizdlddett. Heétvégén is jonnek, fozink.” (T,
44 éves)

Vannak csaladok, akik tudatosan keresik a sors-
tarsakat és igy alakitanak ki Gj baratsigokat. ,En
nem éltem meg rosszul. Valahogy sgerintem, 1l barati kor
Jitt. A fejlesztésekeen, inkdbb a sorstarsakat kerestem. 1 an
it is egy bardtndm buszon éve, neki meg sajnos autista a
kisfia. Valamilyen sginten sorstarsam, mert neki is beteg
Sfia van.” (A, 42 éves)

G (43 éves) torténete Osszefoglalja a barati és csa-
ladi kapcsolatok alakulasat: ,,.Azz nem mondom, hogy a
[fiatalkori tdrsasdg megmaradt, mert ag nem. Amikor
megsiilettee a gyerekek és beleestiink ebbe a cipdbe, akkor
természetesen legfontosabb volt menni a fejlesztésrdl fejlesz-
tésre. Az nem, de a csaldd ag nagyon szoros Ritelék volt. A
csaldddal minden alkalmat, névnapokat, sziiletésnapokat,
dinnepeket, tebdt ide mentiink  oda  mentiink, agt
megtartottnk. Amikor meg jott az Immdnuel Otthon sijabb
csalddokat ismertiink meg. Ott maradt egy mag, akivel sz0-
rosabb a kotelék és a mai napig tartink a kapesolatot.”

Négy csalad esetén nem befolyasolta a barati kap-
csolatok alakulasat a gyermek sziiletése. ,,Ugy elfo-
gadta mindenkz, hogy ilyen. Tényleg szeretik, meg minden.”
(T, 39 éves)

Lathato, hogy a barati kapcsolatok megmaradasat
vagy valtozasat t6bb tényez6 befolyasolja, igy a
gyermekek fogyatékossaga, gondozasi igénye, a szii-
161 reakcié a kialakult helyzetre, a baratok és a
tarsadalom reakciéjatél valé félelem, valamint a
talterheltség egyes csaladok zarkozottsagat eredmé-
nyezheti. Optimalis esetben viszont meg tudnak
birkézni a fogyatékossag tényével és nyitottak
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maradnak a tarsadalom tagjai felé, ami altal megma-
radnak a régi baratsagok és ujak sz6v6dnek.

Megallapithatd, hogy vizsgalati mintank kérében
legnagyobb segitséget a fogyatékossaggal él6 gyer-
meket nevel6 csaladoknal a nagyszilSk jelentik,
minden megkérdezettnél a korai szakasztol kezdve
egészen napjainkig a nagyszilék a legstabilabb
pontjai a csaladoknak. Ott, ahol mar nem élnek a
nagyszilék a hianyuk pétolhatatlan. A rokoni kap-
csolatok kevésbé toltenek be tamasznyujtod szerepet
a fogyatékos gyermeket nevel6 csaladoknal, inkabb
tarsas kapcsolatokat jelentenck.

Kutatasi eredményeink a barati kapcsolatok terén
nem egyeznek Bass (2004) megallapitasaival, misze-
rint a bezartsag, a mindennapi élet feladatai szinte
lehetetlenné teszik a barati és tarsadalmi kapcso-
latok fenntartasat és a sziil6knek kevés alkalma
kinalkozik a baratokkal val6 egytttlétre, szérako-
zasra, ezért a régi bardtok elmaradoznak, vagy lat-
hatéan kinosan érzik magukat, igy kozeli baratsagot
inkabb a hasonlé sorst szil6kkel apolnak az
érintettek.

Szabadidds tevékenységek

Kalman (2004) szerint meghatarozé, hogy a
csaladok és a gyermekeik hogyan toltik el szabad-
idejiket, mennyire tudnak bekapcsolédnak a tar-
sadalmilag szokasos rekreacids tevékenységekbe,
kozosségl életbe. Kutatasi eredményeink alapjan
elmondhaté, hogy a mai tendencidknak megfele-
16en, kortarsaikhoz hasonléan mindegyik fogyaté-
kossaggal él6 gyermek preferalja a modern tech-
nikai eszkozoket, a szamitdégép, laptop, mobilte-
lefon és televizié mindennapos eszkéz az életik-
ben. ,Hdt a szdmitigép elott il most is. Van egy kis
bardtngje, akivel sokat sgokott beszélgetni. Meg jatszik,
tudod, nem ezeket a harcolds jatékokat. Azokat nem
szereti, hanem amikor kiraks3 egy s3int és borul lefele ag
egész. Llyet sgokott jatszani, de amigy, ba van idink, mweg
kedviink el szoktunk menni, biciklizni példanl. Ha megyek
valahova, akkor jon velem, megyiink vdsdrolni vagy va-
lami.” (], 59 éves)

Bass (2004) a csaladban nevelked$ fogyatékos
emberek idSbeosztasinak vizsgalatanal megallapi-
totta, hogy a fogyatékos emberek ébren toltott
idejének korilbelil felét 6nallé tevékenységgel
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toltik, a tovabbi egyharmadaban egyediil vannak.
Az altalunk vizsgalt csalidok gyermekeinek hétkoz-
napjai ennél szinesebb képet mutatnak. Mindegyik
csaladban a szilék nagy hangsulyt fektetnek a ko-
z6s programokra, az egyltt toltott idbre, igyekez-
nek bevonni 6ket a mindennapi élet tevékenysé-
geibe is. , Erdeklik a rég templomok, épiiletek. Szoktak
apuval menni, minden vasarnap kirandulni. Ihenkor a
Sfalvakban, virosokban megnézik a hivatalos épiileteket meg
a zdsglokat. Bejarnak mindent.” (Sz, 44 éves) ,,Egy
iratmegsemmisity gépe van és abban nagyon iigyes, tebdit
Qyiijtjiik neki itt a papirokat és akkor agokat megsemmisiti
vagy a konyveld keresztanyn hozgza neki, hogy na, akkor B.
segitsé] nekem bedolgogni. S0t, volt egy aranyos cég is itt
Sdmsonban, aki elvitte egy napra, hogy most ott is lebet
iratokat megsemmisiteni. Meg persze a tdblagép.” (J, 59
éves)

Bizonyos esetekben a virtualis vilag altal sze-
reznek baratokat. Beszélgetnek egymassal, bar so-
sem taldlkoznak. ,,.Ag interneten van bardtja a Mine-
crafthol nagyon sok.” (Ls, 53 éves) ,,VVan dltalinos isko-
lds bardtndje, tartjik a kapesolatot. O is vak. Meg mdr a
pdrja is vak annak a linynak. Eljonnek, beiilnek cuk-
raszdaba.” (], 59 éves)

A tizbdl négy gyermek esetén mondhato el, hogy
nincsenek barataik. Ez tobb okra vezethetd vissza,
harom esetben a gyermek integralt iskoldba jar vagy
jart, ezért valoszintsithetSen az osztalytarsak befo-
gad6 szemléletének a hidnya neheziti a barati kap-
csolatok kialakitasat, valamint egy gyermek egyéni
munkarend jogviszonya miatt az iskolai ko6zos-
ségben nem vesz részt, ami akadalyozza a barat-
sagok kotését. Az én gyerekem ilyen maganak valo.
Neki igazabol nem is nagyon voltak igy baritai. Nincsenek
is dgymond baritai” (], 59 éves) gy nincs. Hidba
mondom neki. De ot ag iskoldban se foglalkozott sose
senkivel. Oda dllt a falhoz, és csak ott dllt” (], 68 éves)

Azoknak a fogyatékos személyeknek, akik spe-
cialis iskolaba jartak, elmondhat6, hogy vannak
barataik, tovabbi baratsagokot az iskola elhagyasa
utan a nappali intézményben vagy specidlis mun-
kahelyen kotottek. Ez hat csalad esetében mond-
hat6 el, ami rimutat arra, hogy nem csak a hasonlo
sorsu szll6k, de a hasonl6 helyzetl gyermekek is
koénnyebben kétnek baratsagot egymassal, ha lehe-
téségitk van rad. Szerelmi kapcsolatok kialakulasardl
azonban nem beszélhetlink, mivel egyedil M (80
éves) unokajanak van udvatldja, aki a hétvégeket

naluk tolti, hétkéznap pedig telefonon tartjak a
kapcsolatot.

A kbz6sségi életben valo részvételben pozitiv val-
tozas tapasztalhato a megkérdezettek korében,
ugyanis tiz csaladbdl nyolc, sajat megitélése alapjan
aktfv tarsadalmi életet él. ,Jarunk kerdmidra, rajzra ag
Tgazgyingybe. ... Tdborokba s3oktam vinni nyaranta, és
rendsgeresen jarunk  strandra.” (T, 39 éves) ,Jdrt
dltaldnos iskolai, gimmdazinmi taborokba.” (], 68 éves) Zs
(53 éves) fia zeneiskolaba jar és lovagolni. A-ék (45
éves) szeretnek kirandulni és a baratokkal szinte
minden hétvégén talalkoznak. Csupan két csaladrol
mondhaté el, hogy nem jar el sehova. Ennek elséd-
leges oka a gyermekiik fogyatékossagabdl ered. Sz
(44 éves) azért zarkozik el a k6zosségi élettdl, mert
autista gyermekénél silyos viselkedési-magatartasi
problémak tapasztalhatok. ,Régebben a jatszitérre
Jartunk. Boltokba bebordom, a Mekibe. Moziban egy
Silmet nem dilne végig. Muszdy szaladni kigben hirom kort.
Annyira titl van porogve, hogy nem tud addig iilni és nézni
a filmet. Mdr ide a kisboltba be merem vinni, mert
ismernek minket, de § siman fogja magdt és bemegy a
raktirba. Vagy neki kell 5 doboz Merci, akkor neken
meg kel vennem az ot dobog Merci-t, mert ha egyet
visszarakok beldle, akkor ott foldhoz veri magdt. Ha lit
valamit a gsebedbe, akkor simdn odamegy és kiveszi. Tehdt
0 ilyen alap hiilyeségeket csindl, ami mdsnak furcsa. Ha
ras3olok, akkor annyira ri van kattanva, bogy nincs is
képben. A jatszotérrdl is azért sgoktunk mar le, mert &
odamegy és beleiil valakinek az Glébe. Tehdt & nem tudja,
hogy miket lehet. 1 agy fogia magat, oldalra fordul és pisil,
tok mindegy, hogy egy kisliny nézi.” (Sz, 44 éves)

A fogyatékos emberek és csaladtagjaik szabad-
id6s tevékenységekben valo részvételét tdimogatjak
a témaban érintett alapitvanyok, és érdekvédelmi
szervezetek. Bass (2004) szerint a fogyatékos gyer-
mekek szlleinek egyharmada tagja valamilyen ér-
dekvédelmi szervezetnek. A megkérdezettek kiilon-
b6z6 segitséget kaptak civil szervezetektdl, infor-
macionyujtasban, jogi és egyéb tanacsadasban, illet-
ve anyagi tamogatasban is részesiltek. Anyagi
segitség keretében segédeszk6zokhoz, autdhoz, te-
lefonhoz, nyaralashoz jutottak a megkérdezettek.
wVoltak lent ndlunk ag Aranyesidgtol, bogy mi a ki-
vansaga Cs-nak. Mert tényleg mindig segitenek. Cipdvel,
két pdr cipd, egy par papucs. Meg még maradt 60 ezer
Sorint. At a segédeszkoz boltban mindig le szoktuk visd-
rolni, ami kell neki.” (J, 68 éves) G (43 éves)
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alapitvanyi segitséggel jutott ingyen fejlesztési lehe-
téségekhez. ,, Tebdt a Szivarvanyon beliil volt egy ala-
Dpitvany, az pedig fejlesztéseket bigtositort, akdr az dllat-
asszistdalt, akdr agt bisgem még a Zeneterdpia is ide
tartozott. Mindig volt valami kis plusg, ami belefért ebbe.”
Szamos rendezvényt, misort, tabort szerveznek és
szerveztek az évek soran. , Az Immanunel Otthon mivel
a reformatus egyhag dltal fenntartott intézmény é van
kiilon alapitvanya is pl.: Berekfiirdin minden évben egy
intervallumba le van foglalva a Megbékélés hazga és ezek a
csalddok bejelentkehetnek, és egy hétre elmebetnek 1igy oda,
hogy egy picit kottt, egy picit kotetlen. Tehdt ugyanilgy
megkapja a gyerek a gydgytorndt, a massirozdst, ugyanigy
van dhitat, kiZ0s sgalonnasiités stb. sth. Tebdt vannak
programok, abol akar, részt vebet, de ezek a csalddok
egyiitt vannak. Egyiitt reggeliznek, egyiitt ebédelnek, egyiitt
vacsordznak. Beszélgethetnek, ag  egészséges ftestvér azg
egésségessel, a fogyatékos gyerekek pedig mdr ismerik egy-
mdst az otthonbdl. Nem idegenek egymds szdmdra, nines
azg, hogy egy kicsit elkiiloniilnek. Hanem tényleg ott egy ki-
esit csapatépitd szellemd.” (G, 43 éves)

Kérdéseink tovabbi része a csaladok nyaralasi le-
het6ségét kutatta. Az életmindségik javulasat tik-
r6zi, hogy tiz csaladbol hét rendszeresen jar nyaral-
ni. ,,Persze. Igen, voltunk Egyiptomban, Tunézidban, To-
rokorszagban, a Balatonndl, Gyulan...” (], 52 éves).
Hasonlbéan, gazdag repertoart tart elénk J (59 éves),
és Zs (53 éves), akik minden évben elutaznak vala-
hova. Harom csalad nem jar rendszeresen nyaralni,
de nem anyagi okok, hanem egyéb tényez8k jat-
szanak ebben szerepet, egy anyuka ugy fogal-
mazott, hogy nincs igényik ra. ,,New igazan. Nem is
dgazgan vdgytunk nyaraldsra. Nekiink nagy a fkert, meg
sikeriilt R.- nak venni egy ilyen terdpids lovat. Mi inkdbb
ilyen dllathardtok vagynnk, dllat centrikusak. Nem s
gondolkodinnk. ezen. En a vizet nem szeretem.” (A, 42
éves). Bgy valaszad6 a gyermek fogyatékossagaval
indokolta a nyaralas elmaradasat, de terveik k6zott
szerepel és probalnak az idén egy par napot eltdl-
teni a Balatonon.

Osszességében megéllapithat6, hogy tiz csaladbol
heten rendszeresen jarnak nyaralni, tébben a kil-
foldi nyaralast is megengedhetik maguknak, csupan
egy csaladnal jelent akadalyt a gyermek fogya-
tékossaga. Mozgaskorlatozott csaladtag esetén sem
jelent problémat a nyaralas kivitelezése, melyben je-
lentés szerepet jatszanak a civil szervezetek, illetve
a szocialis intézmények segité szolgaltatdsai is.
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Kiemelendd, hogy egy csalad kivételével, a sziil6k a
fogyatékossaggal €16 gyermekiikkel egylitt nyaral-
nak.

Csaladok szocialis helyzete

A szil6k gazdasagi aktivitasa tekintetében megal-
lapithato, hogy az édesapak munkaeré-piaci szerep-
vallaldsait nem befolyasolta a fogyatékos gyermek
jelenléte, minden apuka megszakitas nélkiil dolgo-
zott és dolgozik jelenleg is. Korabbi kutatasi ered-
ményekhez (Barnett & Boyce, 1995; MENCAP,
2001; Bass, 2004) képest lényeges valtozas az édes-
anyak gazdasagi aktivitdsiban figyelheté meg (2.
tablazat), 6t f6 édesanya aktiv, egy kozilik rész-
munkaidében dolgozik, 6t f6 pedig inaktiv (életko-
ruk miatt két £6 nyugdijas). Jelen vizsgalat eredmé-
nyei alapjan megallapithat6, hogy az anyak inaktivi-
tasa mar nem egyértelmd a fogyatékos gyermek
gondozasa kapcsan. Bz Osszefuggésben allhat azzal,
hogy a fogyatékossageal €16 csaladtag nappali fel-
tgyelete megoldott, egyrészt a nagysziilék aktiv
jelenléte, masrészt a szocialis ellatérendszer altal
nyyjtotta lehetéségek miatt. Az anyak munkavalla-
lasara pozitiv hatast gyakorol iskolai végzettségik
(4 16 fels6foku végzettségl), illetve gyermekik
nagykordsaga, mivel a nagykora vagy szintén dol-
gozik vagy szocialis nappali ellatast vesz igénybe (1.
tablazat).

Ot csalidnal az édesanya nem végez munkat,
kozilik ketten mar nyugdijasok, haromnak pedig a
gyermeke még kiskoru, illetve egyéb tényez6 akada-
lyozza a munkavallaldsat. Az egyik csalddnal az
édesanya a vallalkozasat feladta, mert az Ossze-
egyeztethetetlen volt a gyermek gondozasaval, egy
masiknal a gyermek egyéni munkarend alapjan ta-
nul, ezért az anya nem tud eljarni munkaba. Har-
madik esetben egyetemi hallgaté a gyermek, de
tanulmanyai végzéséhez segitséget igényel, ezért az
édesanya ugy dontétt, hogy inkabb egyéb, otthon
végezheté munkaval (szarvasmarhak tartasaval)
potolja a kies6 keresetet.

Az iskolai végzettség meghatarozza az elhelyez-
kedési lehetGséget, a megkérdezett nék koézil csu-
pan egynek van altalanos iskolai, 6tnek kozépfoku,
négynek fels6foku végzettsége (2. tablazat). Az
iskolai végzettség emelkedésével a nSk karriervalla-
lasa, ambicidja, munkaerépiaci szerepvallaldsi
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lehet&sége is novekszik, és nem csupan a trade-
ciondlis nészerepeket kivanjak betélteni.

A n6k munkavallalisabdl szarmazé jovedelmét
kiegészitik a szocialis juttatasok (b6évebben Balazs-
Foldi, 2022), melyeket az allam biztosit a fogyaté-
kossag miatt jelentkez$ extra koltségek kiegészitése
érdekében (1. abra). Az életkor, a fogyatékossag ti-
pusa és mértéke befolyasolja az allam éltal nyujtott
juttatasokra val6 jogosultsagot. Ennek megfelel6en
a vizsgalt csalddok és gyermekeik 4ltal igénybevett
pénzbeli ellatasok igen véltozatos képet mutatnak.
A gyermekek otthongondozasi dijat (GYOD) négy
olyan anyuka veszi igénybe, akik otthon vannak a
kiskora gyermekiikkel, illetve egy részmunkaidében
dolgozik. A gyermekek otthongondozasi dija
(GYOD) 2019 6ta valt elérhetévé a kiskora fogya-
tékos gyermekiiket otthongondozok —szamara,
Osszege a mindenkori minimalbérrel egyenlé (Szt.
40.§). Ha figyelembe vesszik, hogy Beretty6ujfalu
az orszag szegényebb régidjaban helyezkedik el, a
minimalbér Gsszege a munkavallalok béréhez ké-
pest atlagos keresetnek mondhaté.

Hét csalad gyermekitk utan emelt 6sszegl csaladi
pétlékban részestil. Egy-egy fogyatékos személy
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részére rokkantsagi nyugdijat, illetve -ellatast folyo-
sitanak. Egy fogyatékos személy, aki elvesztette az
édesapjat, arvasagi ellatisra jogosult. Egy személy
vakok személyi jaradékat és egy f6 fogyatékossagi
tamogatast (FOT) vesz igénybe (1. abra).

A tobbletsziikségletek fedezetére a legtobb csalad
utazasi kedvezményt, kdzgydgyellatast és étkezte-
tési kedvezményt veszi igénybe. Az 6t mozgas-
korlatozott csaladtagot gondozé csalad a segéd-
eszk6zO0k beszerzését, a lakds akadalymentesitését
palyazatok, Onkormanyzati tamogatiasok vagy a
kozgydgyellatas altal valdsitotta meg. Egy csalad
autohoz jutott palyazati forrasbol, és egy masik ta-
mogatas igénybevételével at tudta alakittatni jar-
muvét.

Minden csalad rendelkezik személygépjarmivel
is. A legnagyobb akadaly két csalad esetén, hogy az
édesanyak nem tudnak vezetni, ezért ebben az
édesapak jelentSsebb szerepet véllalnak, ami sze-
rencsére Osszeegyeztetheté a munkavallal6i felada-
taikkal. ,,Jogsi nekem nincsen, vegetni nem tudok. Mond-
tik mar, bogy kéne, kinnyebb lenne, csak, nem tudom.
Busszal jarunk. Ha a férjem otthon van, akkor & visg be
minket.” (T, 39 éves)

dbra. Keresdtevékenységen kiviili juttatdsok (forrds: Sgerzok)

BGYOD (4 8)

BEmelt 6sszegii csaladi potlék
(7 f6)

B Rokkantsagi nyugdij (1 &)

ORokkantsagi ellatas (1 &)

B Vakok személyi jaradéka (1
f5)

BFOT (1 8)

@ Arvaségi ellatas (1 f6)

oOzvegyi nyugdij (1 £8)

OPassziv jovedelem -bérleti dij
(3 16)
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Egy csalad vett rendszeresen igénybe az 6nkor-
manyzat altal adhaté segélyeket. Mara mar egzisz-
tencialis korilményeik rendezédtek. ,,Lgen, mert mink
nagyon szegénységben éltiink. 1tt az erdd. Mi ide kijdartunk,
bordtuk a fit a férjemmel. A férjem vigta, én meg hoztam
befele. Azzal fiitottiink, hogy meleg legyen a gyerekefkere.
Van itt még diatiizhelyem, ha dgy adédna, hogy ninesen
gaz, akkor bedllitandm. Tudnék fozni. Abbozg képest
mink, most jol éliink. Kozepesen éliink, mert mire mindent
kifizetiink, meg sporolni kell fara. Van ottan nagy hely,
agt mindig meg szoktuk pakolni” (], 68 éves). A tobbi
kilenc csalad nem igényelt 6nkormanyzati tamoga-
tast. ,,Newm. Hala Istennek mindig volt jovedelmiink. Az,
hogy én ne dolgozzak, azt el se tudtam volna képzelni.” (],
52 éves)

Bass (2004) altal vizsgalt csaladok 43 szazalé-
kaban fogyatékossaggal él6 csaladtagjuk segitségre
szorul mobilitas terén, tehat specialis szitkségletiik a
lakhatasra is kiterjed. Megallapitasa szerint a laka-
sok fele nem felel meg a fogyatékos gyermek vagy
felnStt megfelels ellatiasara. Komoly gondot jelent
a mindennapokban, hogy a fogyatékos személyek
haztartasaiban a legalapvetSbb rehabilitacios segéd-
eszk6zok sincsenek meg. A mozgaskorlatozottak
kozil kevesen laknak igényeiknek megfelels, spe-
cialisan kialakitott ingatlanokban, igy nehezen képe-
sek mozogni a sajat lakasukban.

Az altalunk vizsgalt tiz csaldd mindegyike sajat
lakassal vagy hazzal rendelkezik és nagy hangsulyt
helyeztek az akadalymentesitett, specialis igények-
hez igazod6 otthoni kérnyezet megvaldsitasara.
Minden fogyatékos csaladtag sajat szobaval rendel-
kezik, mely laptoppal, szamitégéppel, mobiltelefon-
nal, televizioval ellatott. Az 6t mozgasszervi fogya-
tékos hozzitartozoval rendelkezé csaldd esetén,
minden lakasban vagy hazban az akadalymentesités
is megtortént, megszintették a kiiszoboket, atala-
kitottak a furdGszobat, illetve kialakitottak a mobi-
litashoz sziikséges kornyezetet. Mindezek nagyobb
részben allamilag kifrt palyazatok, tamogatasok se-
gitségével valosultak meg. A hdz- és lakasvasarlasra,
illetve -korszertsitésre, akadalymentesitésre fordit-
haté tamogatasokat igyekeztek igénybe venni és a
specialis sziikségletekhez igazitva felhasznalni.

Egy csalad, akinek a lanya kerekesszékes, mar tu-
datosan épitkezett. , Mi mdr igazdbil igy épitkeztiink.
Tehit R. mdr akkor meg volt. Ugy épitettiik, aka-
ddlymentesen az, egészet. Nincsenek kiiszobiok, semmi.” (A,

42 éves) Egy masik csalad, akinek a hozzatartozoja
mozgaskorlatozott, és csak jarokerettel tud kozle-
kedni, masik lakasba kolt6zott, melyet a bekdltézés
elott felgjitottak és akadalymentesitették. ,,Még ide se
Riltoztiink, madr megesindltattam a tusolot, a lépesinél
korldtot rakattam és késobb a bejardndl is eleketromos kapu
lett.” (M, 80 éves) Egy valaszado, akinek a lanya sd-
lyosan mozgassérilt, fontosnak tartotta, hogy a
megfelel6 ellatishoz szlkséges felszerelések és
atalakitasok meg legyenek az otthonukban. , Mive/
nem emeletes, bhanem egyszintes hdg, nagy akadalyozott-
sdgok nincsenek benne. De az évek sordn, ami akaddlyok
voltak, azokat is probaltuk korrigilni. Ot évvel exelétt tel-
Jesen felrjitottuk a fiirddszobdt és neki megfelelden ala-
kitottunk ki egy hatalmas nagy zwbanyt, ahol barman
elfériinke. Tudjuk diltetni és rendezni. Teljesen megsziin-
tettiik az 0sszes kiis3obot, dt jardlapogtatink azy egész hd-
zat. Tehdt voltak ilyen feliijitasok.” (G, 43 éves)

A valaszaddék altal lakott legtébb épiilet atlagos
vagy atlag feletti paraméterekkel, felszereltséggel,
modern berendezésekkel rendelkezik. Nem volt
olyan csalad, amely panaszkodott volna a lakas-
korilményekre. Még az altalunk legszegényebbnek
itélt csalad haza is atlagosnak mondhat6, kétszobas,
korilbelil 100 négyzetméteres kockahaz. Butorzata
kissé régies, de eszkozok terén jol felszerelt,
akadalymentesitett. Az édesanya szerint, mindeniik
meg van, ami szamukra szikséges. ,Hdla Istennek
szaritdgépiink is van mdr. Mdra mar megoldidtak a dol-
gok. Meg hat nem pagaroljuk el a pénzt. Ami kell, min-
dent megvesziink, bevdsarolunk. Mindeniink tényleg meg
van.” (], 68 éves)

Osszességében elmondhat6, hogy az altalunk
vizsgalt tiz csalad j6vedelmi helyzete, illetve lakas-
korilményei jelenleg mar ki tudjak elégiteni a
specialis sziikségleteket, melyben jelentés szerepet
jatszanak az édesanyak altal megtermelt bevételek,
valamint az allam altal biztositott juttatasok, timo-
gatasok. Ezzel 6sszefiigeben jelentés minGségbeli
valtozas tortént a fogyatékossaggal él6 gyermeket
nevel6 csaladok szocidlis- és lakaskdrilményeit
illetéen.

Szolgaltatasokhoz val6 hozzaférés

A vizsgalatba bevont tiz csaladbol hét mar a szi-
letés pillanataban szembestlt azzal, hogy a gyerme-
ke valamilyen fogyatékossaggal fogja leélni az
életét. E  csaladdok  esetében  kromoszéma
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rendellenesség, oxigénhianyos allapot, koraszilétt-
ség vagy orvosi hiba miatt valt a gyermek fo-
gyatékossa. Az édesanyak mar a kérhazban kaptak
némi tajékoztatast, legféképpen arrdl, hogy kivel
vegyék fel a kapcsolatot. Beszamolo6juk szerint ettl
a ponttol kezdve jelent6sen megvaltozott az életik.
McKeith (2000, id: Radvanyi, 2013) az els6 valsag-
id6szak a fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok
életében az, amikor a szilSk értesiilnek gyermekiik
fogyatékossagarol. Az els6 években a gyermek
rehabilitacidja, fejlesztése kototte le idejiik nagyobb
részét. ,Hat az elegén nagyon sgoros volt, nagyon sok
Sfeplesztés wolt. Tudod, még akkor a sziild mindent akar.
Azt gondolja, hogy akkor a legiobb, ha mindent megad.
Agztdn ez iddvel szépen letiszinl.” (G, 43 éves)

A gyermek fogyatékossaganak tipusa és mértéke
meghatarozza az allam 4ltal finanszirozott kozne-
velési szolgaltatasok igénybevételének lehetéségét.
Tiz csaladbdl négynek nem kellett, illetve nem
igényelt kiloén, magan aton vald fejlesztést a gyer-
meke. ,,Koraszilitt volt, bolesis kordi, olyan pdr hinapos,
onnantdl kezdve ilyen rebabiliticids intézetben fejlesztd
Jfoglalkozdsokra lebetett jarni. De azért nem kellett fizetni.
Szakemberek foglalkoztak a gyerekekkel. Sit, még veliink
Selndttekkel is.” (], 59 éves)

Hat csalad az allamilag biztositott terapiakat kie-
gészitve, killon foglalkozasokra vitték gyermekiiket.
Jelent6s teherként emlitették meg a terapidkra vald
eljutast, illetve az ezzel jard utazas koltségét. Min-
dez alatimasztja Bass (2004) kutatasi eredményét,
miszerint a csaladok szamara a szallitasi koltségek
jelentik a legnagyobb plusz kiadast. G (43) sulyos,
halmozott fogyatékos lanya kiskoratél kezdve ma-
ganuton vette igénybe a fejlesztéseket, amit késGbb
az iskola biztositott, csékkentve az ezzel jar6 tdbb-
letkoltségeket. ,,2006-ban kezdte el B. az iskoldt, akkor
sziiletett a hilga. Akkor kezdtiik el az Immdnnel Otthont,
addig folyamatosan én hordtam fejlesztésekre, a gyermek
rebabilitdciora ag 1bolya utcdra. Oda jartunk 8 évig, 8-10
honapos  koritdl megkezdve folyamatosan  fejlesztésekre.
2006-ban kezdtiik el az Immdnnel Otthonban az okta-
tdst, fejlesztést és akkor utana madr ott kapta a fejlesztéset,
ami a mogdsferlodéséhez siikséges volt. Bz mindig volt,
amig kisebb volt. Természetesen végig jartunk mindent, ami
elérbetd volt. A természetgydgydsztil kegdve lovagoltatis,
Uszds, tehdt nagyon sok dllatasszisztdlt terdpia. Amiben
valami pluszt lattunk, azokra még plusgban elvittiik.” M
(80) mozgassérilt unokaja érdekében mindent meg

tett, hogy fejlesztése biztositott legyen. A gyerme-
ket édesanyja sulyosan elhanyagolta, ezért amikor 7
évesen a nagymamahoz kerilt, kiilon tanart kellett
fogadnia mellé, hogy tanulasi lemaradasat behoz-
zak, ennek eredményeképpen leérettségizett és
tobb szakmaval rendelkezik. A (42 éves) és parja
Down-szindrémas kisfiuk fejlesztése érdekében az
intézményi fejlesztésen kivil szamos terapiat vettek
igénybe. Szolnokra kranioszakralis terapiara, Bics-
kére Delecato tornara vitték gyermekiiket, Be-
rettyoujfaluban gyogylovaglasra hordtak.

A szul6k altalaban igyekeznek minél t6bb lehetd-
séget biztositani a gyermek szamara, hogy az
onallésagahoz sziukséges készségei kialakulhassa-
nak. Bz mind a gyerek, mind 6nmaguk szamara
nagyon fontos az életminGségiik javitasa érdekében
és a jovére nézve. Tobbletkiadasaik ezaltal megno-
vekedtek, de egy csaladnal sem tapasztaltuk, hogy
ez jelentGsen megterhelte volna a csaladi kasszat,
nem panaszkodtak. ,, Természetesen addig nyijtizkod-
tunk, amig a takaronk ért. Tebdt ami belefért, az belefért,
ami nem, az meg nem.” (G, 43 éves)

A fogyatékos gyermeket nevel$ csaladok masodik
krizise, amikor elérkezik az intézményes nevelés
id6szaka és meg kell talalniuk a gyermekik fejls-
dését tamogat6 legjobb helyet (Mez6 és Mez6,
2017). A csaladok krizisként élhetik meg azt, ami-
kor a gyermekik kikerill az otthoni kérnyezetbdl és
intézményt kell valasztaniuk szamara. Ezen a teri-
leten szamos problémat tartak elénk a szil6k.
Sajnos a negativ diszkriminaciét négy csaladnak
kellett megtapasztalnia az évodai és iskolai nevelés
kapcsan. Ez legf6képpen az integralt 6vodaba és
iskolaba jaré gyerekeket érintette. ,,Hdrom évesen
kezdtiik a felesztését, hatha tudiuk oviba vinni. De it
Cvesen  keriiltiink oviba, mert pelenkdst nem Ritelesek
Selvenni. [...] Oviba igy Beddbe hordtam. Beddbe felvették,
gondolom kevesen is voltak, alig volt létszam. Ott nagyon jo
volt, csak 1l sokat hagytak vissza és a végén mdr nagy volt
hozzdjuk és nem kititte le az egész. O mar nem alud,
akkor mdr nyigds wolt. Nem kellett volna annyit
vissgahagynt.” (Sz, 44 éves) Az iskolai tanulmanyok
folytatasa terén sem volt kénnyt dolguk. ,,Kéz éven
keresgtiil hordtam gy ag iskoliba, hogy sebova sem
engedték be. Kiilon teremben iilt egy fejlesztivel. Viszont
nekiink pont a kiosség lenne a lényeg. Voltunk iskoldba
meg nem is, mivel egyediil wolt lényegében a  gyerek.
Zavartnk a tanitast.” (Sz, 44 éves)
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Két éve megoldodott a problémajuk, a hajda-
szoboszl6i Fltes Matyas Altalanos és Specialis
Szakiskola kihelyezett osztalyaba jar a gyermek, ami
az iskolan belil van, mint lokalis integracios
megoldas. Heten vannak egy osztalyban. Az édes-
anya nagyon meg van elégedve ezzel az 4j lehe-
t6séggel. ,,Sokkal jobb, minket be se engedtek azeldtt az
drara. Még kozisségbe se tudtunk  bejutni, sebova nem
engedtek be minket.” (Sz, 44 éves)

T(39) kisfia ugyancsak autizmussal él6 sok ne-
gatlv élmény érte ket a nevelSk részérdl. ,,Newm
akartdk engedni, hogy elballagion. Pedig semmi baj nem volt
vele, s3épen elmondta a verset. Megiilt, tancolt s3épen. Azt
brzem sokszor félnek tole. Mintha olyan rossg lenne, pedig
nem az.” Valoszintleg a rossz tapasztalatok miatt, az
édesanya gy dontétt, hogy a gyermeke magantanu-
16ként/ egyéni munkarend szerint végzi el az
altalanos iskolat. ,,New igazgdn van konnyitett tanterven,
elvileg rendes tanterven van. Csak az, iskoldba bejar egy-egy
drdara. Mdr most bejarhat egy matek és egy tori drdra.
Haladds, hogy bejarbat, eddig nem. Most mdr meg tud iili.
Eddig csak tesire, meg egy rajzra jirt, mert ag nem annyira
kititt. Ugy segitenek, probdlnak hozza igazodni. Olyan
feladatokat csindini neki. Nem gy halad, mint a tobbi, de
annyira meg nem beteg, hogy egy olyan iskoldba kiildjem,
ahol tlyen gyerekeke vannak, mert volt, aki sgerint ott lenne
a helye.” Kérdéstinkre, hogy mi tudna az életmind-
ségiikben jelentSs valtozast hozni, az anyuka fele-
lete: ,,Hdt, jo lenne, ha lenne, egy olyan iskola, ahova el
tudna jdrni, én elmennék dolgozni, de hat ez nem igy van.
lgy is, mar most elfogadtam, hogy ez van. Probilok min-
denben segiteni neki, a tanulisban, mdr amit tudok. Ugy
elvagyunk, hala Istennek.”

Egy harmadik csalad gyermek bar bolcsédébe is
jart, az 6voda kezdete mégis nagy traumat okozott
nekik. ,, Feltételezték, hogy P. majd iit, vag és egy peticiot
irtak a s3iilok. Olyan szinten megsértettek  benniinket.
Nagy bire volt ennek. Az onkormanyzatndl bebivattak
mindenkit. A gyermekem apja igy leiskoldzta dket, hogy
nem gyoztek bocsanatot kérni. A lényeg az, hogy mindenki
sirt a végén. En legszivesebben feljelentettem volna dket, a
kirekesztés minden pontiat megsértették. Egy bocsanatkérd
levelet kellett irnink. Viszont nagyon jol jottiink ki ebbdl,
mert innenstd] kezdve soba ilyen nem volt.” (Zs, 53 éves)
Az iskolas évek viszont ujabb nehéz idészak elé
allitottak a csaladot. Az édesanya altal kivalasztott
iskola nem fogadta a kisfiat, ezért egy masik helyi
iskolaba jar, ahol folyamatos csifolédasnak van

kitéve, sokat bantjak. Ezt a helyi iskolat ,,gyGjt6” is-
kolanak nevezik Berettyoujfaluban. A spontin
szegregaci6é figyelhet6 meg, a korzethez tartozo
moédosabb szilék masik iskolaba viszik a gyerme-
keiket, rutinna valt, hogy a sajatos nevelési igényd,
hatranyos vagy halmozottan hatranyos helyzetd
gyerekeket egybdl ebbe az iskolaba iranyitjak. Az
édesanya viszont nem szeretné kiszakitani a csa-
1adbdl P.-t, 4j k6zosségbe vinni, mivel muszaj dol-
goznia. A hatralévé két év, szamukra még sok gyot-
relmet fog jelenteni.

Ugyanez az anyuka egy masik nagy problémara is
felhivta a figyelmiinket. Teljes mértékben stigma-
nak, hatranynak éli meg a gyermeke sajatos nevelési
igényét. Ugy véli, nem az egyéni igények figyelem-
bevételével torténik a gyermeke fejlesztése. ,, Bz a
sajdtos nevelési igény inkdbb batrany ndlunk. P.-nek a
tanuldsi dolgokban nem fkell segiteni. Fileg nem, ext a
standard, évnek megfelels  giigye feladatokat. En  abba
belenéztem. Daobbenten dlltam. Ha sajdt egyénre szabott
volna, akkor azt mondom, hogy fejlessze. De ne olyat, hogy
kisse dssze a sdlat a sapkdval. Fn ezen, teljesen bedii-
hodtem. A szakember kivitte példaul matematika Jrirdl, a
tandr meg megprobdlta délutan bepdtolni vele ag aznapi
anyagot. Akkor azt mondtam, hogy megtiltom, kivigyék P.-
t. Vigye ki tesi vagy technika drardl. Negyedik dta nem
Jeplesztik, megtiltottam.” (Ls, 53 éves) Ebben az eset-
ben megallapithat6, hogy az iskola fogad sajatos
nevelési igényti gyerekeket, de az egyéni igényekre
nem/vagy kevésbé tudnak reflektilni, a pedagogu-
sok gyakran nem rendelkeznek megfelel6 attittiddel
és kell6 felkésziiltséggel a sajatos nevelési igényl
gyermekek nevelésére. Banfalvy (2009) szerint, az
integralt oktatas akkor lehet sikeres, ha a specialis
targyl és személyi feltételek megvannak, értve ez
alatt az akadalymentességet, adekvat pedagdgiai
mobdszereket, pedagdgiai tudast, a tobbi gyerek és
sziileik, valamint a pedagogusok elfogadé attittidjét.
Jelen esetben inkabb lokalis integraciérol beszél-
hetiink, mivel csak formailag és statisztikailag val6-
sul meg a kilénb6z6 adottsagh gyerekek egytitt-
nevelése.

To6bb sziil6 elmondta, hogy a gyermekiik szamara
specialis iskola nem érhet6 el a kozelben, csak
Debrecenben, emiatt a gyerekek vagy kollégiumi
ellatast vesznek igénybe, vagy a szil6k naponta
szallitjak be 6ket az iskolaba, amely tobblet terheket
(id6t és koltséget) r6 a csaladokra. VégsS esetben
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kénytelenek magantanuloként/egyéni munkarend
szerint megoldani a gyermek képzését. Jelenleg ha-
rom gyermek jar Berettyoujfaluban édltalinos isko-
laba, koztlik egynél oldoédott meg a specialis
igények kielégitése, mivel az iskola specialis cso-
portot alakitott ki szamukra. Egy csalad gyermeke
mar nem tud élni ezzel a lehetéséggel, igy normal
iskolaba jar. Emiatt napi szinten kell elviselnie az
iskolai zaklatast, kirekesztést. Egy gyermek normal
iskola egyéni munkarend szerinti tanulé statu-
szaban van, egy pedig (az akkori terminus szerint)
kisegit6 iskolaba jart.

Az egyik interjualany 6vodapedagogusként nyolc
évig otthon maradt gyermekével, és sajat maga fej-
lesztette a mar emlitett kiegészit6 terapiakkal egye-
temben. ,,Husgon-harmine gyerek koot nines idd rd,
hogy csak vele foglalkozzanak.” (A, 45 éves) Az 6voda
utan kilén nevelést folytatd (szegregalt) iskolaba
jart Debrecenbe. Az édesanya mastél évig jart be
vele minden nap busszal. , Bevitters, haza jottem. Be-
mentem, bhaza bogtam. Napi 4 dra. Utdna kiborultam,
hogy ezt fogom csindini 8 évig.” 'T. magantanuld lett. A
térje és az apdsa vitte az iskoldba hetente kétszer,
az édesanya igy munkaba tudott allni. A kollégiumi
elhelyezést elutasitottak, mivel nem szerették volna,
ha tavol van a csaladtol.

A tizb6l harom csalad valasztotta a gyermek kol-
légiumi elhelyezését, két gyermeket nap, mint nap
Debrecenbe szallit az édesanyja. Koziilik egy csa-
lad azért tudja megoldani a bejarast, mivel az anyu-
ka Debrecenben dolgozik.

Bass (2004) megfogalmazta, hogy a fogyatékos-
saggal €16 gyermeket nevel$ csaladok a beiskoldzas
kornyékén szembestilnek azzal a problémaval, hogy
gyermekiik szdmara nincs megfelel§ iskola. Fej-
lesztéstik iskolai keretek kézott nem oldhaté meg,
igy javarészt otthoni kérnyezetben valésul meg.
Elenyész6 szamban torténik intézményes keretek
kozott, valamilyen gyogypedagdgiai  szolgaltatd
koézpont mellett specialis iskola tagozataként. A
kutatasban megfogalmazddott, hogy a gyerekek fej-
lesztése, iskolai nevelése alig oldhaté meg és olykor
széls6ségesen izolalt helyzetben vegetalnak. Emel-
lett Bass kutatisa mar 2004-ben ramutatott egy
masik problémara is, mégpedig a szakember-
hianyra. Mindezekkel mi is egyet értiink jelen kuta-
tas eredményei alapjan. A szil6i vélemények alap-
jan az iskola kapcsan elmondhaté, hogy a kisebb
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varosokban - annak ellenére, hogy eltelt kozel 20 év
-, még mindig nem érhetS el megfelelé minGségt
szolgaltatas, a megkérdezett csalidok sok akadallyal
szembesiilnek. A szil6k kifejezték, hogy az iskolai
kézeg (kilondsen az integralé nevelést folytatd in-
tézményekben) gyakran nem befogadd, kevésbé
felkészilt, ezért gyermekeiket atrocitasok érték az
6vodaban és az iskolaban is.

Pozitivumként emlitendé viszont, hogy Beretty6-
Gjfaluban épilt egy specialis 6voda, amely mar
csaknem két éve muikodik, mint az emlitett alta-
lanos iskola specialis osztalya. A sziil6k, akiknek a
gyermeke még nem tudta ezt igénybe venni, ki-
emelték, mekkora koénnyebbséget jelentett volna
szamukra, ha mar az 6 gyermekitk idejében lett
volna ilyen lehetéség. ,Most van, de mi madr ebbil
kiestiink, pedig milyen jo lett volna. Nem jo iddben sziiletert
T ibyen szempontbil. Pedig ji lett volna itt Ujfaluban, mert
sokkal konnyebb lett volna.” (A, 45 éves) Az egyik in-
terjialanyunk az infrastruktira jelent&ségérdl
beszélt. ,,Minden olyan nehéz volt ilyen szempontbél. Most
itt ag antgpalya, beérsz 15 perc alatt. Mire bejutottunk ag
iskoldba. A, mennyivel kinnyebb lenne most.” (T, 44
éves)

A csaladokat éré harmadik kriziscsomépont, ami-
kor a fogyatékos gyermek befejezi tanulmanyait, és
nagykoruva valva munkahelyet vagy szocialis intéz-
ményt kell szamara talalni (Harnéczky et.al, 2010).
Feln6ttkorava valo fogyatékossaggal €16 személyek
részére a szocialis ellatas kinal rehabilitacios lehe-
tOségeket a képzések befejezését kovetGen. Ebben
hat csalad érintett, négy csalad esetében felnSttkord
gyermekitk munkaviszonnyal rendelkezik, két csa-
lad gyermeke pedig helyben tudja a nappali intéz-
mény szolgaltatasait igénybe venni. Megelégedett-
ség tikr6z6dik a csaladok megnyilatkozasaibol.
Az dpoldsi dij miatt a napi ot drat nem haladbatia meg
ag ottléte. Az intézménnyel 1igy beséltiik meg, hogy nem
megyiink mindennap, hanem beti 3 alkalommal. 1 agy ott
van & drdt, vagy csak harmat. Mivel a tankditelezettségét
mdr befejezte, nem vagyunk iddhoz kitve. Ezen beliil meg-
kapja a gydgytorndt, gydgymassazt. Bdrmilyen mids tevé-
kenység, ami ag életviteléhez, kapesolidik. Egy kis f%¢és, egy
kis texctilmunka vagy éppen az, amibe be tudjik dket von-
ni. Nincs hasonld intézmeény, abol megkap a gyerek egy
helyen mindent, ami neki sziikségeltetik.” (G, 43 éves)
Teljesen rugalmasan kezelnek mindent, ezzel a
munkdjat is el tudja latni megfelelen, valamint a
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lanya is a képességeihez és igényének megfelelGen
kap ellatast. ,Szereti. Az, nagyon jo egyébként. Ott is van
s3dmitggép, meg van egy bardtja. Foglalkoznak veliik, jit-
szanak. T-t szeretik. Nekem az a fontos. Még ba nem
Jfoglalkozndnak vele. Nekem az a fontos, hogy jol érzi ott
magat. Mindig szeretne menni.” (A, 45 éves)

A vizsgalatban résztvevé csaladok nagykoru gyer-
mekeinél megoldott a munka vilagaba valé bekap-
csolodasa. Az egyik interjdalany lanya elvégzett egy
talpmasszéri  tanfolyamot a gimnaziumi tanara
javaslatara. Egy allasborzén egybdl munkat ajan-
lottak neki, képzésre is beirattak. , Felvették, abogy
Jiininsban leérettségizett, szeptember 1-gyel mar kezdett. Fs
akkor ott dolgozort 11 évig. Pont most volt egy viltdsa. S0,
itt a milt béten mondta, bogy ag intézmény vezetdje ldtja,
gondolom, hogy értelmes és hogy nem gondolnd-e, hogy elmegy
egy fiiskoldra vagy egyetemre és akkor ift a fiatalok
gondogdsinak a veetését...és nem drkiik el eldle.
Megmondta, hogy jo, dtgondolja. Még egy Ricsit segitik is.
Nenr tudom, nekiink olyan szerencsénk van” (J, 59 éves)

Harom csalad gyermeke egy helyen dolgozik, a
cég megvaltozott munkaképességi embereket fog-
lalkoztat Berettyoujfaluban. Mind a harom esetben
a fizetés mellett a sziil6k kiemelték a tarsasagi kap-
csolatok jelentéségét. |, Tudja miért akartam én? Ott-
hon mar olyan volt, mint aki begolydsodott. S30 szerint dep-
resszids lett. Ne legyen itthon magiban. En akkor még dol-
goztam.” (M, 80 éves) ,,Nagyon szereti a munkabelyét. 4
draban dolgozghat. Dobozt kitir, a teffolds dobozra ragassza
rd a cimkét, meg amit meg tud gy a kegével csindlni.
Szereti mindenki. Barkivel elbeszélger.” (], 68 éves) Az
egyik édesanya fia els6ként nappali intézetbe jart,
de mivel munkavégzésre képes, nem szeretett oda
jarni. ,,Off voltunk két évig, igen. Meg ott is van ilyen
lehetdség, 4 dra hosszdban dolgozni. Tobb csoportok voltak.
Lhyen kézmiives, meg nem tudom micsoda. Es sigy volt, hogy
Z bekeriil oda, hogy dolgozzon 4 dra hosszdt. Neki ez nem
sikeriilt. Es ez a gyermek utilt oda jarni mar a végén, mert,
haogy nem kellett semmit se csindlni. Es & ennél tibbre képes,
hogy ne csindljon semmit. Reggel 8-151 délutan otig & haldlra
unta magdt. 1gybogy lattam, hogy ez igy nem jo neki. it
ngye a PIREHAB-ndl dolgozni kell. O szereti csindlni, &
szeret oda jarni. Az, hogy & bemenjen valabova és ott legyen
reggeltdl estig, ugye voltunk ag Ifjiisdg ntedn, hat ¢ azt nem,
szerette.” (], 52 éves)

A munkahelyek a kézelben vannak és a szilok
megelégedettsége figyelheté meg, mivel a gyerme-
keik szeretnek munkdba jarni, értékteremts

tevékenységet végeznek, illetve keresettel is rendel-
keznek, mely a mindennapi sziikségleteiket fedezi.
Igénylik a tarsasagot, megbecsiilve és hasznosnak
érzik magukat. A fogyatékos emberek foglalkozta-
tasa t6bbet jelent a jovedelemforrasnal, a munka
vilagaba valé bekapcsolédasukkal sikerélményben
lesz részik, 6nbecsilésiik megnd, és emberi kap-
csolataik kore bévil mindamellett, hogy megélhe-
tést is nydjt szamukra. Kilondsen 1ényeges, hogy
részesei legyenek valamilyen rendszeres, képessé-
geikhez igazodé foglalkozasnak.

Jovédvel kapcsolatos tervek

A negyedik krizis a sziil6k 6regedésével kertil fel-
szinre, amikor a fogyatékos csalddtag gondozisa
olyan megterhel6vé valik, hogy mar nem tudjak
vallalni, illetve végig kell gondolniuk, ha a szilék
mar nem birjak vagy nem élnek, ki fog réla a j6v6-
ben gondoskodni (Mez6 és Mezs, 2017; Petd,
2021).

Vizsgalatunkba bevont csaladdok beszimoldja sze-
rint terheik az idé muliasaval csokkentek, kezdeti
szakaszban az édesanydk minden idejét a gyermek
ellatasa és fejlesztése tette ki, kdznevelésbe keriilé-
stikkel ez valtozik és a csalad napi rutinja az atlagos
csaladdokéhoz hasonléan alakult. Az édesanyak a
legtobb esetben visszatértek a munkaerépiacra. Az
iskolak befejezése utin pedig a gyermekek is a
fogyatékossaguk mértékének és  képességének
megfelel6en vagy intézményi ellatast kaptak vagy
dolgozni kezdtek. ,,Amikor kisebb volt, azért nekem is
nehegebb volt. Fel kellett dolgozni, még nem tudtuk, hogy
mit hoz a jivd, hagy lesz. Mennyire fog boldogulni. Igy
nekem egy kicsit mar kinnyebb, hogy litom, bogy boldognl.”
{, 59 éves)

Harom, még kiskora fogyatékos gyermeket neve-
16 csalad bizakodd, hogy gyermekitk képes lesz
6nmagat ellitni. A mar nagykorava valt fogyatékos
gyermek esetén a szil6k igyekeznek tamogatni
felnStt csaladtagjuk autonomisjat, fliggetlenedését.
wHat ag ag igazsdg, hogy azért is akar dndlld életet, hogy
kiprobdlja hogyan tud boldogulni. Mi is tamogatink ebben.
M;i is még aktivak vagyunk, a férjem is, én is, mindnydjan
dolgozunk. Ha barmi gond, probléma van, szembesiiljin
vele. Ne akkor majd, amikor egyedjil marad, amikor mdir
itt hagyuk 6t lgy hdrman dt tudunk lipni minden
problémadn.” (], 59 éves)
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A gyermek fogyatékossaganak tipusa és mértéke
ennél a kérdéskornél is meghatirozd tényezd. Zs
(53 éves) teljes mértékben biztos benne, hogy a fia
képes lesz az 6nallé életvitelre. A legtébb csalad
viszont nem bizik a fliggetlenedésben, a megoldast
egy tamogaté partner személyében latjak. ,,Hr jgen,
egy hilgy segitségével qgen. De egyedjil nem hiszem. V alaki,
ba lenne mellette, aki digymond irdnyitand, igy s3erintem
igen. Ugy jé lenne.” (], 52 éves). Hasonléan gondolja
A (42), M (80) és Sz (44) is.

Osszességében elmondhaté, hogy a megkérdezet-
tek a gyermek/fiatal j6véijét illetéen bizonytalanok,
csak reményeik vannak. Barmennyire is nehéz
terheket kell cipelniiik, egy csaladnal sem mertlt fel
az intézményes elhelyezés lehetésége. Ennél a kér-
déskornél adtak a leghatirozottabb és legegyonte-
tbb valaszt a sziil6k, mindannyian egyértelmiien
elutasitottdk a szocialis otthoni ellatast. Bass (2004)
is ugy latja, hogy az anyagi nehézségek, az informa-
ci6- és szakemberhiany, az elmaginyosodas és
besztkiilés ellenére a csaladok nem akarnak meg-
valni gyermekiiktSl.

A j6v6 kilondsen nagy dilemmat okoz két, hal-
mozottan fogyatékos gyermeket nevel$ csalad sza-
mara. Ezeknél a sziil6knél is eljon az a pillanat,
amikor mar nem lesznek képesek tovabb gondozni
gyermekiiket. Ilyen esetben vagy egy csaladtagra
bizzak gyermekiik tovabbi gondozasat, vagy az
intézményes elhelyezés marad. ,,Nagyon sok sériilt
gyerek  sziildjevel - beszélgettem.  Mindegyikinknek az a
legfdjobb pont, hogy mi lesz, veliik, ha mdr mi nem lesziink.
Ebbe belegondolni is borzaszto. Addig jo neki, amig it
vagyunk. Addig megkap mindent. De utdna egy olyan
embert taldlni, aki gy foglalkozik vele...?!” (A, 45 éves)
A legtdbb csaldd meg van gy6z6dve arrdl, hogy
szamithatna a csalddtagokra, de az esetek tobbsé-
gében mégis gy gondoljdk, hogy nem szeretnék
ezzel terhelni Sket. |, Fn ext leszogestem, e a mi éle-
tiink. Az, hogy én a testvérekre nem sgeretném riterhelni
ext a fajta silyt az sgazgszazalék. Tehat ez bigtos, hogy
nem. Az nagyon jo, ha litogatjik. Az nagyon jo, hogyha
ott van, hogy nekiink van egy testvériink, de az, hogy
gondozdsi feladatokat ldssanak el egy életen keresgtill, azt
biztos, hogy nem.” (G, 43 éves). Egy csaladnal biztos-
ra vehetd, hogy szlikség esetén a szl testvére fog-
ja gondozni a gyermeket. ,,Szerintem lenne olyan csa-
lddtag. A tesom. Igen, megfordult mdir a fejiinkben. A
tesdm mikor nagyon beteg volt, azt mondja, ha tirténik
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valami, a gyerekek mennek hozzdd. Neki harom van.
Akkor mondom neki, jo, és forditott helyzetben? Azt
mondja, ugyanigy.” (A, 42 éves) M. (80 éves) koranal
fogva gondoskodott arrdl, hogy halala utan az uno-
kaja biztonsagban éljen, a hazat rairatta és a lany
minden keresetét félrerakjak a tovabbi boldogulasa-
hoz. M (80 éves) bizik benne, hogy képes lesz
6nall6 életre unokaja. Viszont, ha masképp alakul,
akkor is lesz anyagi fedezete egy bentlakasos intéz-
ményben val6 elhelyezésre.

Ugy véljilk, hogy a csaladoknak a jelent tekintve
nincsenek éget§ problémaik, de a j6v6 tObbségiik
szamara instabil, nem terveznek. Bass (2004)
ugyancsak a j6vére vonatkozoan a csaladok bizony-
talansagat érzékelte. Ahol van egy kis esély arra,
hogy a gyermek 6nall6 életet éljen ott bizakoddak,
illetve reménykednek abban, hogy az intézményes
elhelyezést elkertlik. El6re viszont nem igazan
terveznek.

Konkluziok

Kutatasi eredményeinket 6sszehasonlitva Bass
(2004) korabbi kutatasi eredményeivel, megallapit-
hat6, hogy az altalunk vizsgalt valaszadoi csoport-
ban tébb pozitiv valtozas is megfigyelhetd a fogya-
tékossaggal él6 gyermeket nevel6 csaladok életko-
rilményeinek tekintetében. Viszont szamos teriile-
ten tovabbra is jelentSs nehézségekkel, hatranyok-
kal kell szembenézniiik.

Az egyik legpozitivabb valtozas a sztl6k gazda-
sagi aktivitasa terén mutathat6 ki. Az édesapak mel-
lett, az anyukdk tobbsége is keresGtevékenységet
tud folytatni, egyrészt, mivel a csalad természetes
tamaszai kell6 segitséget nydjtanak ehhez, masrészt
a gyermek napkozbeni ellatdsa, feligyelete intéz-
ményi keretek kozott biztositott. A részmunkaidds
foglalkoztatds béviilése e csaladok szamara lehe-
t6vé tenné a maganélet és a munkaerd-piaci szerep-
vallalas 6sszehangolasat.

Kapcsolatrendszeriiket illetéen megallapithato,
hogy a nagyszil6k jelentik tovabbra is a legf6bb
tamaszt a csaladok szamara, ugyanakkor az egyéb
(rokoni, barati) kapcsolatok leéptilésérél sem be-
szélhetlink. A gyermek sziletését kovetGen a kez-
deti izolaciot felvaltotta a tarsasagi életre valo igény,
és nyitottak maradtak a tarsasagi életre, szamos
programban, rekreaciés lehetSségben vesznek
részt, a nyaralasok sem maradnak el.
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A vizsgalt csaladokban tovabbra is a legnagyobb
nehézséget a gyermek fejlesztése kapcsan élik meg.
Az allami szolgaltatasokon tul maganiton is igény-
be vesznek fejlesztéseket. A hozzaférést azonban
neheziti, hogy a fejlesztések leginkabb a nagyobb
telepiiléseken érhetéek el, ezért a kezdeti idSszak-
ban a csaladok minden idejét, energiajat és anyagi
forrasat felemésztik az utazassal jar6é terhek. Az
esélyegyenlGség és a hatranykompenzacié érdeké-
ben fontos lenne, hogy a szolgaltatasok helyben,
azaz a kisebb teleptiléseken is biztositottak legye-
nek. Ebben tovabbra is kbzponti szerepet jatszanak
a teleptilések szakemberellatottsaga.

A csaladok tovabbra is krizisként élik meg, ami-
kor a gyermek nevelési vagy oktatasi intézménybe
keriill. A kisebb teleptiléseken az integralt intézmé-
nyek kevésbé elérhetbek, illetve azok sem késziltek
fel kell6képp a fogyatékossaggal €16 tanulok befo-
gadasara. Berettyoujfaluban bar lassan két éve elér-
het6ek a specialis intézmények, illetve tagozatok, de
a vizsgalt csaladok gyermekei koziil csak egy tud
élni ezzel a lehetéséggel, a tobbick kollégiumi
elhelyezést kénytelenek igénybe venni vagy magan-
tanulok lettek.

Ez nem csak a gyermek, hanem a sziil6k szamara
is megterhel. Az integralé nevelést folytatd isko-
laban tanul6 sajatos nevelési igényd gyerekeket sza-
mos diszkriminaci6 éri, el6fordul, hogy a tanarok
és diakok részérdl is megkiilonboztetést, bantast
kell elszenvedniiik. A didkok, a szilSk és a pedago-
gusok érzékenyitése elengedhetetlen feltétele a fo-
gyatékossaggal él6 gyermekek iskolai nevelésének.
Az 6vodai-iskolai szocialis segité ebben hatéko-
nyan tud kézremtikodni. Stlyos problémak tapasz-
talhatok a nevelSk, taniarok hozzaallasiban, az
attitidvaltasukhoz elengedhetetlen a képzéseken,
tovabbképzéseken torténs felkészités. Az esély-
egyenl6ség érvényesiiléséhez nélkilozhetetlen az
akadalymentesitett infrastruktira, illetve a specialis
eszk6z6k megléte is. Bass (2004) kutatdsahoz
viszonyitva ezen a terileten ma sincs jelentds
valtozas.

Pozitivnak értékelhetjiik a szocidlis ellitérendszer
nappali intézményeinek elérhetéségét és szinvo-
nalat az dltalunk vizsgalt csaladok esetében. A
szul6k teljes megelégedettsége figyelheté meg. Az
altalunk vizsgalt csalidok munkaképes gyermekei
mind dolgoznak, elégedettek a munkakorilmények-
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kel, szeretnek dolgozni, munkdba jarni. Viszont azt
is meg kell emliteniink, hogyha orszagos szinten
nézziik a fogyatékossaggal €16 személyek foglalkoz-
tatottsagat, akkor nem ilyen j6 a helyzet, tovabbra

s s, s

Hernadi és Konczei (2016) célként fogalmazzak
meg a fogyatékos személyek foglalkoztatasi rataja-
nak emelését munkaerépiaci eszkézokkel. A siker
eléréséhez szitkséges lenne a szocialis, jogi és okta-
taspolitikai koncepcidk 6sszehangolasa, és a mun-
kaer6-piaci szerepl6k bevonasa. Sajnos a képzettség
megszerzése nem noveli sokszor az elhelyezkedés
esélyét, a szakiskolai végzettség sem biztos, hogy
piacképes.

A megkérdezett szil6k, Bass (2004) kutatasi e-
redményeihez hasonldan, a jovét illetGen bizonyta-
lanok. Az egyik legnagyobb krizis az életiikben, an-
nak a terhe, hogyha 8k nem lesznek, hogyan alakul
a gyermekik sorsa. Ennek megoldasa a szocialis
ellatorendszer feladata, kilonosen az 6nallé életvi-
telt és autonémiat lehet6vé tevé tamogatott lakha-
tasi forma segitségével. Ahol egyaltalan nincs esély
a gyermek 6nall6 életvitelére, ott a szul6k egy része
a csaladtagokban bizik, de inkabb jellemzé az
intézményes elhelyezésbe val6 belet6rédés.

Osszességében megillapithat6, hogy egy Debre-
cenhez kozeli kisvarosban a fogyatékos gyermeket
nevel$ csaladok életkérilményeiben pozitiv valto-
zasok torténtek, bar még tavol allunk attél, hogy a
normalizacié elvének megfeleléen az adott orszag
atlag allampolgaraihoz hasonld életszinvonalon és
életkorilmények kozott éljenek. Tovabbra is meg-
hatarozo, hogy hol élnek, milyen tipusi és sulyos-
sagu a gyermek fogyatékossaga, milyen egyéb prob-
lémahelyzettel talalja szembe magat a csalad (pl.
valas, halaleset). A hatranyok és krizisek végigkisé-
rik e csaladok életét, és egyéni coping stratégiak
hatarozzak meg, hogy a mindennapi élet kihiva-
saival hogyan tudnak megkiizdeni. Mind a szocialis,
mind az oktatasi teriileten dolgozé szakemberek
egyik fontos feladata ezeknek a csalidoknak a ta-
mogatisa, megerQsitése, informaciéval, taniccsal
valo ellatasa.
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